QENDRA E RESURSEVE
e prindérve té fémijéve
me aftési té kufizuara

Cfaré duhet té dimé dhe
si t& ndihmojmé
personat me

SINDROMEN
DAUN



CFARE ESHTE SINDROMA DAUN (SD)

Sindroma Daun (SD) éshté njé gjendje ku personi
lind me njé kromozom mé tepér. Kromozomet ma-
dje pérmbajné mijéra gjene. Gjenet né vete i mbajné
informacionet gé pércaktojné vegorité e personali-
tetit — karakteristikat individuale ose karakteristika gé
transmetohen nga prindérit, sic jané ngjyra e syve,
forma e hundés ose ngjyra e flokéve, etj.
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Nga figura — Njé pjesé e qelizés tipike / cifte
kromozomesh
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Nga figura — Njé pjesé e gelizés me njé
kromozom té tepért né kromozom cift 21

Ka marré emrin sipas Xhon Lengdon Daun, njé
mjek britanik, g& né vitin 1866 térésisht ka dhéné
pérshkrim té sindromés. Ndonése mund té pa-
ragitet né tre forma (trizomia 21, mozaicizmi dhe
sindroma e translokacionit) pér Sindromén Daun
pérdoren edhe shprehja trizomia 27, sipas formés
mé té shpeshté. Ndonése ka shumé hipoteza,
hulumtime dhe pérparim né mjekési - sérish nuk
éshté e njohur arsyeja e vérteté e paraqitjes, por e
sigurt éshté gé paragitet né rreth 1 né 1000 foshn-
Jje, pa dallim nga shéndeti i prindérve ose ményra
e jetesés.
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Né vitin 2015, sindroma Daun u regjistrua tek 5,4 mi-
lion persona.

Karakteristikat fizike dhe problemet mjekésore lidhur
me sindromén Daun dallojné nga fémija né fémijé.
Secili fémijé éshté rast individual dhe ndonése pér
disa fémijé me sindromén Daun duhet mé pak ose
mé shumé ndihmé mjekésore, té tjerét kané jeté téré-
sisht té shéndoshé dhe aktive.

Problemet shéndetésore gé mund té shkojné bash-
ké me sindromén Daun mund té shérohen, ndérsa né
kohét e sotme ato kané né dispozicion edhe shumé
resurse gé mund t'ju ndihmaojné fémijéve dhe familje-
ve gé jetojné me kété gjendje.
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CILAT JANE KARAKTERISTIKAT E
SINDROMES DAUN?

Fémijét dhe personat me sindromén Daun shpesh
kané karakteristika té caktuara fizike, si¢ jané profil té
sheshté té fytyrés, koké té vogél dhe gafé té shkurté,
veshé té vogla dhe pak t& mprehté dhe gjuhén e ven-
dosur pak mé para. Ndonjéheré kané duar dhe gishta
mé té gjeré dhe mé té shkurté — dhe ton mé té dobét
té muskujve.

Megjithaté, secili fémijé éshté rast individual dhe gjend-
ja gjenetike manifestohet né ményré individuale. Pjesa
mé e madhe e personave me sindromén Daun kané
pengesé té lehté dhe mesatare psiko-fizike. Pengesa
mendore si rezultat i crregullimeve neurologjike dhe
gjendjes sé sistemit gendror nervor shkaktohet nga
gjendja e trurit dhe ményrén né té cilén truri i inter-
preton sinjalet nga rrethina.




Toni i ulét muskulor i quajtur hipotoni éshté gjithashtu
karakteristiké pér fémijét dhe personat me sindromén
Daun, por zakonisht me mbéshtetjen e vérteté té ci-
kleve zhvillimore ata béhen té afté pér cdo aktivitet fi-
zik dhe mendor.

Fémijét me sindromén Daun shpesh kané pengesé té
lehté ose mesatare gé ndikon mbi aftésiné e tyre pér
té mésuar.

Megjithaté jané té afté té zhvillojné aftési dhe té méso-
jné gjaté jetés sé tyre, thjeshté géllimet i arrijné me
shpejtési té ndryshme. Andaj éshté e réndésishme qgé
arritjet e fémijéve me sindromén Daun mos té kra-
hasohen me até té fémijéve té réndomteé.

Fémijét me sindromén Daun kané njé spektér té gjeré
té aftésive, dhe ngjashém me fémijét e zhvilluar, nuk
ka ndonjé ményré pér té parashikuar se pér cfaré do
té jené té afté té bgjné gjaté rritjes, dhe cfaré do té
mund té béhen kur té rriten. Andaj, kané nevojé pér
kuptim dhe mbéshtetje nga rrethina pér té shprehur
cilésité dhe kapacitet e tyre dhe té manifestojné po-
tencialin gé e posedojné.




SHKATHTESI SOCIALE

Fémijét me sindromén
Daun ding, mund dhe
arrijné té kycen dhe té in-
tegrohen né rrething, ndér-
sa pérgafimi éshté ményré
geé té tregojné gé kénagen
né shogériné dhe situatén.

Shumica e fémijéve dhe
té rriturve me sindromén
Daun zhvillojné shkathté-
si t& mira sociale dhe sjellje
té drejté sociale. Ata jané té
afté té zhvillojné marrédhé-
nie ndér-personale mes

vete dhe té tjeréve.

Por, mund té ndodh gé
njé adoleshent me sin-
dromén Daun t'i afrohet
|| njé personi té panjohur
si mik, né ményré naive.
Shpesh ndodh gé njé sha-
ka ose ankesé té njéjté ta
pErsérisin shumé heré.

Ata kuptojné shumé mé
shumé sesa gé ndonjéheré
mund té shprehin dhe jané
té afté té ndjekin rregullat
dhe rutinén. Ndonjéheré
kané nevojé pér ndihmé,
por cdoheré, ngjashém me
té gjithé féemijét, kané ne-

VOjé pér afrim pozitiv.



GJUHE EKSPRESIVE
DHE TE FOLURIT

Njé prej karakteristikave té sindromés Daun éshté zh-
villimi i vonuar i té folurit. Njé fémijé me sindromén
Daun mund té thoté fjalén e paré né moshén 2 ose 3
vjecare. Por, ajo nuk nénkupton gé deri né até kohé
nuk komunikon me rrethinén me shprehje té ndryshme
me zé dhe artikulim me doré.

Deri sa jané té vegél, fémijét me sindromén Daun
mund té zhvillojné gjuhé personale té shprehjes, me
fond té vecanté té shprehjeve me zé dhe artikulim
me duar pér sqarim.

Keni parasysh gé véshtirésité me komunikim té per-
sonave me sindromén Daun, duke marré parasysh
aftésiné e tyre pér té shprehur, &shté arsye pér shumé
shgetésime, gé ndonjéheré mund té shkaktojé pro-
bleme me sjellien. Keni durim kur komunikoni me
fémijé ose me njé person me sindromé Daun.




LEXIMI DHE NUMERIMI

Pjesa mé e madhe e fémijéve me sindromén Daun jané me
vonesé né zhvillimin e shkathtésive themelore pér operaci-
one e numra, dhe zakonisht jané rreth dy vite mbrapa afté-
sive té tyre pér lexim. Ata mé miré mésojné duke pérdorur
mbéshtetje vizuale, andaj kjo éshté edhe rekomandim pér
mésimin e numrave dhe operacioneve matematikore.

Fémyjjét me sinaromén Daun mé miré mésoiné né ményrén
vizuale. Njé pjesé e madhe e tyre jané té afté té zhvillo-
jné shkathtésité e tyre té leximit né nivel praktik dhe té
dobishém, gé gjithsesi sjell edhe pérmirésime dhe zhvilli-
min e shprehjes sé tyre verbale, té folurit dhe shkathtésité
gjuhésore. Gjithashtu, edhe leximi pérmirésohet, ndérsa
ményra mé e miré éshté té pérdoret tekst i shtypur ose i sh-
kruar, gé do té ndihmojé né shprehjen dhe té folurit spon-
tan. Mé e réndésishmja, pikérisht leximi éshté njé fushé né
té cilén fémijét me sindromén Daun arrijné sukses.




ARSIMI

Hulumtimet tregojné gé fémijét me Sindromén
Daun gé jané té kycur né mésim té rregullt mé miré
pérparojné né kuptim té leximit dhe té folurit.
Mésojné me njé shpejtési mé té ngadalté, por
déshirojné t& mésojné dhe jané té afté pér mésim.
Shpeshheré pérfshihen miré né arsimin e rregullt,
ndonése duhet té sigurohen kushte té pérshtatshme
PEr njé proces té suksesshém arsimor.

Duhet té keni parasysh gé fémijét me sindromén
Daun jané nxénés vizual, gjegjésisht mé miré dhe mé
shpejté mésojné kur informacionet jané té shprehura
me ané té fotografive. Kjo do té thoté gé ata mé miré
kuptojné até gé shikojné se até gé dégjojné.
Demonstrimet vizuale, figurat dhe ilustrimet mund
me sukses té pérdoren pér té ndihmuar né sigurimin
e nxénies efektive né té gjitha léndét.



AKTIVITETE FIZIKE
DHE SPORT

Gjaté viteve té hershme
fémijét me sindromén Daun
tregojné njé vonesé té cak-
tuar né zhvillimin e shkath-
tésive té "'mprehta” dhe "té
vrazhda” motorike, por ata
¢doheré jané té gatshém
pér lojé, kéngé, vizatim, lu-
ajtie dhe lojéra sociale.

Kapja e gjérave dhe orien-

timi né hapésiré ndonjéheré
paraget sfidé dhe kérkon
ndihmé.

Disa fémijé me sindromén Daun nuk mund né
ményré aktive té kycen né aktivitetet fizike dhe spor-
te pér shkak té problemeve me zemrén ose dicka
tjetér, por rekomandohet edhe stimulim dhe pér-
fshirje né aktivitet fizike né pérputhje me mundé-
sité individuale.




Pjesémarrja aktive né aktivitete t& ndryshme fizike
dhe sportive ju mundéson zhvillim té fémijéve me
sindromén Daun, si né nivelin fizik ashtu edhe né
até mendor. Nevojitet ndihmé prej personave pro-
fesional dhe drejtime pér zbatimin e drejté té aktivi-
teteve sportive. Me gasje té drejté dhe trajnim disa
persona me sindromén Daun arrijné té realizojné
rezultate té caktuara, ndérsa disa madje arrijné té
fitojné medalje ndérkombétare dhe olimpike.

AKTIVITETE PUNE

Personat me sindromén Daun jané té afté t& mba-
rojné shkollén fillore, t& mesme dhe té larté dhe té
pérfshihen né tregun e punés si kuadro profesionale
dhe té trajnuar. Ata jané té afté pér puné dhe mund
té kryejné detyra pune me urdhér té caktuar.

Gjaté kryerjes sé ndonjé aktiviteti té punés, me réndési
éshté ndihma dhe dhénia e drejtimeve té duhura me:
- durim dhe kujdes

- té folurit e garté dhe pa pérdorimin e gjuhés
sé ndérlikuar

- pérdorim té fjaléve dhe fjalive té shkurta
- pérséritje t& udhézimeve

- demonstrimi me ané té shembullit

- demonstrimi me ané té fotografisé



Pasi gé jané "pérsérités” té shkélgyeshém, jané té afté
té zhvillojné aftésité e punés deri né pérkryerje.

Cdoheré munaésoni hulumtim dhe
kreativitet dhe lejoni té gjejné ményré
té veganté té kryerjes sé detyrave dhe

aktiviteteve té punés.



MESAZHE TE RENDESISHME
NGA NJE PERSON ME

SINDROMEN DAUN

1) Keni kujdes pér ményrén né té cilén mé drejtoheni
Ne nuk jemi “Dauncoké”, jemi fémijé ose persona me
sindromén Daun. Sindroma Daun nuk pércakton per-
sonin, ajo éshté vetém njé pjesé prej nesh. Ne jemi
té vetédijshém sesi njerézit rreth nesh na pérjetojné
dhe ajo mund té na léndojé, njélloj sikur juve. Mbani
mend gé personat me sindromén Daun jané individ!
Ne fillimisht jemi persona, andaj ju lusim gé cdoheré

té na drejtoheni né até ményré.

2) Ngadalésoni

Ndonjéheré kam nevojé pér mé tepér kohé pér té
pérpunuar até gé thoni. Mos bisedoni me mua si-
kur nuk kuptoj, por gjithsesi, mé jepni kohé pér pér-
punim (zakonisht 10 sekonda). Nése pritni, nuk do té
pendoheni!

3) Mé jepni udhézime dhe drejtime té garta
Ndonjéheré éshté e véshtiré té ndjek mé tepér udhé-
zime pérnjéheré. Ju lusim, té jeni té garté dhe té sa-
kté! Mé miré té mé demonstroni sesa té mé tregoni.
4) Béhuni pozitiv!

Mund té arrij shumé — gjithcka gé do té vendos! Keni
pritje té larta nga uné, mé inkurajoni dhe mé besoni!



Béhuni pozitiv me mua dhe ajo do t&é mé motivojé
pér sukses.

5) Mé pérfshini!

Jam i njgjté sikur té tjerét, edhe uné déshiroj té jem i
pérfshiré. Bisedoni me mua, mé njoftoni si personalitet!
Uné gjithashtu mund té jem shogéri dhe shok i miré.

6) Jam i njéjté sikur fémijét e tjerée!

Ndonése kam sindromén Daun, jeta ime éshté e ng-
jashme me ténden. Uné lexoj libra dhe shikoj televi-
zor, dégjoj muziké me migté e mi, jam anétar i ekipit
té notit dhe kéndoj né korrin e shkollés.

7. Mbani mend gé mund té kem dité té mira dhe
té kéqija.

Nevojat dhe shkathtésité e mia mund té dallojné pre;
dite né dité. Disa dité ndoshta mund té béj gjithcka
té lehté, por ditén tjetér mund ta kem mé té véshtiré.

8. Uné gjithashtu kam shpresa dhe éndrra!

Dua té jem kéngétar, poet, motér medicinale. E vérteté
éshté gé disa gjéra nuk i mésoj aqg shpejt sikur njeré-
zit e tjeré. Por, ajo nuk do t&é mé ndalojé gé té provoj.



E di gé nése vértet punoj miré, mund té béj pothua
se gjithcka. Disa prej nesh kané béré dallim té vérteté
né kété boté!

9. Té rriturit me sindromén Daun nuk jané “fémijé
té pérhershém” ata jané té rritur me sindromén
Daun.

10. Ne jemi ¢doheré té lumtur!

Né kundérshtim me nocionin e pérhapur, personat
me sindromén Daun nuk jané ¢doheré té lumtur. Ata
i ndjejné gjitha emocionet sikur edhe ne. Mé besoni!

11. Té gjithé personat me sindromén Daun nuk jané
té njgjté!

Té gjithé personat me sindromén Daun nuk jané
té njéjté. Nése njihni ndonjé person me sindromén
Daun, ajo nuk do té thoté gé i njihni té gjithé personat
me sindromén Daun. Té gjithé jemi individé, té gjithé
ne, pa dallim sesa kromozome kemi.

Fémijét dhe té rriturit me sindromén Daun

kané shumé pér té théné! Ata kané
mendime, ide dhe shpresa!

Naani pak kohé pér tT dégjuar, béhuni
shok me diké gé ka sindromén Daun!



MBANI NE MEND - NJEREZIT JANE
ME SHUME SE DIAGNOZA E TYRE!
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